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Foto Minu uus koduloom ehk Hallitus
kurgipurgil on kaamera-inimeste
lahivotte-rodm. Milliseid toredaid varvi-
ja vormikompositsiooni vdimalusi pakub
labi kaamerasilma vaatamine, teavad
hasti vaid need, kes seda harrastavad.
Loomise poolelt on mangus ka vana-
ema marineeritud kurgid, mis otsaga
Pdhja-Norrasse joudnud.

Kunst ei ole kunsti teha, kunst on kuns-
tis kunsti néha.



Olles juunis motlen sirelitele, jaanipdevale ja suvele

Olen suve nautija. Nii
on olnud kogu minu elu-
kaare jooksul. Ei teagi,
kas see on sellest, et tun-
nen suveti ennast vaba-
malt voi sellest, et olen
stindinud keset suve. Voi
sellest, et olen saanud rohkem kokku
oma ldhedastega. Ehk ka sellest, et ma
nden meie viikese maa ilu kdige enam
suvel, kui minule on antud voimalus
kellegi abiga viibida Eestimaa erineva-
tes paikades. Mulle meeldib asetada
ennast aeg-ajalt natukene ebamugava-
tesse ja stressi tekitavatesse olukorda-
desse, et iiletada piire, millesse olen
oma koduseinte vahel jdédnud. Soovitan
ka teil kdigil nii tegutseda. See annab
kehale koormust ja jaksu juurde.

Juhatus koosseisus: Alina, Eva, Jiiri,
Aadu, Egon, Inge ja mina oli valmis

vastu minema uue juhatuse valimis-
tele. Viimasel juhatuse koosolekul ot-
sustas Alina, et tema enam ei Soovi
olla ELS juhatuse liige. Kindlasti olid
tal omad pohjused, miks ta nii otsus-
tas. Koosolekule ei tulnud kohale Eva,
kelle pohjused olid mulle tisna ootama-
tud, aga ka see teadmine jaab ténaseks
moddanikku.
<

Alina Poklad:

“Olin juhatuses 6 aas-
tatja lahkun, sest lihtsalt
ei joua tdita iilesandeid
nii nagu sooviksin. Pean
sellel aastal 1dpetama
magistridppe, samuti to0
votab palju aega. Lubasin, et jdin ala-
ti juhatuse korvalabiks ja hea meelega
ajan asju, kui on aega.

Suur aitdh koikidele litkmetele, et

usaldasite mind ja andsite mulle voi-
maluse proovida end selles rollis!

Kaks viimast aastat juhatuses oli
minu jaoks tore kogemus. Oli tore t66-
tada uute ja endiste juhatuse inimeste-
ga. Samuti mul oli hea meel, et viima-
sed kaks aastat esimeheks oli Mare.
Juhatuse koosolekutel me palju vaid-
lesime, aga samamoodi palju naersi-
me. Ma palju Oppisin selle aja jook-
sul. Kahju, et me ei saanud korraldada
paaripdevast seminari looduses. Ma
loodan, et uus juhatus saab hakkama
selle iilesandega.

Eriti jdi meelde joulupidu Meritoni
hotellis, sest just sellel tritusel kdik
ldks nii nagu planeerisime.”

&

Téhtis on see, et vaatamata kdigele
peame oma seltsiga edasi minema. Téna-



Mis tehtud, mis teoksil

seks on nn uude juhatusse jaédnud endi-
sed litkmed (5), véljaarvatud siis Alina
ja Eva. Noorte litkmete poole tahaksin
suurte tihtedega poorduda: KUI JARG-
MISEKS VALIMISPERIOODIKS EI
TULE NOORI, KES SOOVIVAD VA-
BATAHTLIKULT JUHTIDA MEIE
SELTSI, SIIS TULEB TOSISELT
MOELDA, KAS TASUB EDASI MIN-
NA VOI LOPETADA TEGEVUS.

Ma iihinen Mairega, kes oli meile
revidendiks moddunud perioodil ja kes
lubas sel korral olla kuni jargmise vali-
misperioodini. Nii mdtlen ka mina ja
andsin koosolekul oma sona.

Meie litkmeskond vananeb ja jaks
teha vabatahtlikku t66d aina kahaneb.
ELSi noored litkmed, kes on leidnud
t00d, tavaliselt ei jaksa teha lisatood veel
mittetulundusiihingut juhtides. Seega
jadb loota, et teiste liikmete seas on ini-
mesi, kes leiavad endas jaksu minetada
passiivsus ja asuda tegutsema liikmete

heaks. Vajadus on teha mottetalgud, et
arutada, kuidas seltsil edasi minna.

Selleks ongi vdimalus kokku saada

ELS suvelaagris
5. ja 6. augustil Louna-Eestis
Vaskna turismitalus
www.vaskna.ee.

Laagriomaosaluson 10 eurotinimese
pealt. ELS liikmetele on broneeritud
25 kohta. Registreerimine ja transpordi
korraldamine kiib kontaktisikute (Jiiri
Lehtmets Tallinnas, Virge Pdldsepp
Pérnus ja Koit Kodaras Vorus) kaudu.
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Kellel pole jaksu osa votta kahepée-
vasest laagrimelust, siis on voimalik
ithiselt osa votta ithepdevasest

Polli Loomaaia kiilastusest.

Viimast organiseerib Juhan Tallinnast.

Téanan koiki, kes kuulusid endisesse
juhatusse ja jaksu meile koigile, kes ot-
sustasid edasi minna ELS juhatusega.
Téanan koiki, kes meid usaldasid ja and-
sid hiile meie poolt.

Kirjutada saate meile els@els.ee voi
helistage tel. 526 0140.

[lusat suve, roomu ja tervist
meile koigile! Mare



Mis tehtud, mis teoksil

Eesti Lihasehaigete Seltsi 2015. aasta | poolaasta tegevused

Traditsiooniliselt alustasin ELS ma-
jandusaasta 2014 aruande esitamisega
EPIFondile. Aadu véttis kokku tulud ja
kulud, mina lisasin tegevuste kirjelduse
ning tditsime kdik vastavad read, mida
nduab Hasartmiangumaksu Noukogu.
Ténaseks on aruanne registreeritud e-
driregistris ja olemas ka kodulehel.

Seejarel tuli kirja panna projekt “ELS
tegevusprogramm 2015. aastal” ja esi-
tada see EPIFondile.

Sellel poolaastal osalesin kahel kor-
ral harvikhaiguste timarlaual, kus aru-
tasime arengukava iile, Tammistu
perekeskuse arendamisest ja finantsee-
rimisest, Agrenska Eesti Fonditegemis-
test 2015. aastal, harvikhaiguste pdeva
téhistamisest ning tutvusime mdlemal
korral iihe harva esineva haigusega
Eestis, nagu galaktoseemia ja tsiistili-
ne fibroos.

Juhatuse koosolek on sel aastal koos
kdinud kahel korral, kus vaatasime iile
ALS Fondi taotlused ja tegime iile-
kanded. Samuti arutasime, kuidas, kus
jamillal iildkoosolekut korraldada, kes
mida teeb. Lisavéértusena kohaletuli-
jatele otsustasime korraldada iihiskii-
lastuse Energia avastuskeskusesse.

Oleme osa votnud EPIKoja korral-
datud ildkoosolekust ja viibisime
Eesti-Soome puuetega laste teemalisel
ithis-timarlaual. Tegemist oli hea vdi-
malusega tutvuda Soome kolleegide
igapdevatooga, vahetada kogemusi ja
kontakte ning otsida vdimalusi iihis-
koostdoks tulevikus.

Seoses toovoimereformiga votsime
osa Sotsiaalministeeriumi korraldatud
toovoime hindamise pohimdtete vélja-
todtamise tulemusi ja rakendamist tut-
vustavast infopdevast.

Viga huvitavaks kujunes EPIKoja
talvekool mirtsis. Koolituse eesmér-
giks oli mdelda organisatsioonide tule-
musliku koostdo peale, rohuasetusega
iga litkkme panusele sujuva koostdo
tegemisel. Ragistasime tookord koos
kdvasti ajusid ja niilid on olemas kok-
kuvdte koigist mdtetest, mis kohapeal
kirja sai pandud.

Poolaasta 16puks on ELS-1 toimunud
aruandlus-valimiskoosolek. Meiejuha-
tus on viieliikmeline: 3 meest ja 2 naist.

Planeeritud tegevustele on lisandu-
nud Polli Loomaaia kiilastus, ELS 2-
paevane suvelaager Louna-Eestis ning
lihashaiguste infopaev Kaérikul.

Loodame kodigega toime tulla, mida
kavandasime. Selleks peaks jatkuma
jaksu ja tahet kdikidel endise ja prae-
guse juhatuse liikmetel.

Mare Abner



Aastakoosolek 2015

JUHAN NURME

Lihasehaigete Seltsi
elus on aastaid olnud
kaks olulist ja ooda-
tud siindmust — joulu-
pidu ehk aastaldpupidu
detsembris ja aastakoosolek kevadel,
mis ei kuulu vaidlustamisele, sest nii
on margitud seltsi pohikirjas ja seda
nduab MTU-de seadus. Nagu teada,
annab juhatus aruandekoosolekul liik-
metele aru moddunud aasta tegemis-
test ja seltsi rahalisest seisust, koosta-
takse jooksva aasta tegevusplaan.

Ténavu toimus aastakoosolek Tal-
linna Puuetega Inimeste Tegevuskes-
kuses Endla 59. V3&ib 6elda, et juha-
tus oli ldinud kergema vastupanu teed,
valinud tuttava koha, kus nii monelgi
varasemal aastal koosolek toimunud.

(Vordluseks: 2014 Parnu Noorusema-
ja, 2013 Eesti Puuetega Inimeste Koda,
2012 Tartu Maarjakooli konverentsi-
saal).

Meeldiv ja kasulik kisikéies

Kirsi tordile pani ekskursioon Energia
avastuskeskusse Pohja pst 29. See on
vana elektrijaam, ehitatud 1912. aas-
tal, mis andis Tallinnale elektrit 1979.
aastani. Hoone on ideaalselt sdilinud
ja jatkab oma elupéevi. Energia avas-
tuskeskuse eelkiijaks selles hoones oli
Energeetika muuseum, mis avati 17.
detsembril 1993 ja tegutses viis aastat.
Aastast 1999 tegutseb ponevate torude
ja generaatorite interjooris SA Tallinna
Tehnika- ja Teaduskeskus, mille &rini-
meks oli 10 aastat “Energiakeskus”.
Augustist 2009 kasutab asutus nime-
tust Energia avastuskeskus.

Olin sellest muuseumist ajalehest lu-
genud, kuid kohal kdinud mitte, kuigi
elan muuseumist mitte kaugel. Kiillap
on sama lugu ka teiste seltsi lilkmetega.
Avastuskeskuse korgesse peasaali as-
tudes tekib tunne, nagu oleksid astunud
kirikusse, kuigi istepinkide asemel on
seal vanad generaatorid (kuumpea
mootorid) ja transformaatorid ning AS
“Tlmarise” poolt 1929. aastal toodetud
25-tonnise tdstevoimega sildkraana.
Kindlatel kellaaegadel demonstreeri-
takse peasaalis, kuidas tekivad vilgud.
Publiku, kes jddb ohutusse kaugusse,
ninna tungib elektrilahenduse toimel
osooni 16hn, nagu looduses, kui vilgud
sdahvivad.

Nelja(?) korruse vahel liigub lift. Tei-
sel korrusel on planetaarium, kerakuju-
line ruum, kus naidatakse filmi univer-
sumi tekkimisest 13,5 miljardit aastat



tagasi. Ruumi porand ei ole iihtlane,
pool ruumi on astme vorra madalam.
Kahjuks just mina, kes sisenesin esi-
mesena, silmad pimedusega harjuma-
ta, el mirganud seda. Tulemuseks oli
kukkumine néoli porandale. Muidugi
tosteti mind tagasi ratastooli, veritsev
kulm plaasterdati dra ja ekskursioon jét-
kus. Aste lubati selgesti dra tdhistada.

Fotod: Vahur L6hmus

Ty

Kaasajale vastavalt oli muuseumis
hulgaliselt monitore (kust sai vaadata
polevkivitodstuse ajalugu, Eesti elekt-
rifitseerimist) ja mitmesuguseid muid
vidinaid, mida néppides sai kasulikult
aega veeta. Teadusteatri etenduses, vir-
tuaalses planetaariumiprogrammis voi
harivas toGtoas osalemiseks polnud
aega ega jaksugi.

Mis tehtud, mis teoksil

Taispilet 9 eurot
Sooduspilet * 7 eurot
Perepilet * 25 eurot
Grupipilet * 7 eurot

Erivajadusega inimese pilet * 7 eurot
Koolieelikupilet * 3 eurot

* sooduspilet — dpilane, ulidpilane, pensionar, dpetaja;
* perepilet — 1-2 taiskasvanut + kuni 19-aastased
lapsed; * grupipilet kehtib alates 12 inimest, hind
Uhele inimesele; * erivajadusega inimese pilet — kehtib
inimesele, kellel on raske voi sligav puue, mis takistab
iseseisvalt keskuse kiilastamist ning kes vajab kesku-
se kilastusel saatja abi. Saatjale on kiilastus tasuta;

* koolieelik — 5...6-aastane laps.

=y u

Juhatus sdrab — aruanne on heaks kiidetud.
Vasakult: Mare Abner, Egon Siimson, Aadu Sarev

Sodakamad lihtliikmedki votavad sona

T66 kuluaarides. Juhan pajatab elu-
kogemusi, usinad tadhendavad liles
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Kasutajasobraliku keskkonna konverents

JURI LEHTMETS

9. juunil korraldas
Eesti Puuetega Ini-
meste Koda Tallinnas
Kultuurikatlas konve- |
rentsi “Kasutajasdbra-
lik keskkond kdigile”.

Saabusin kodust rongiga. Balti jaa-
mast jalutasin koos Helpific’i va-
hendusel leitud abistaja Anne-Ly-ga
Kultuurikatlasse. Anne-Ly abi ma va-
rem kasutanud ei olnud aga abistamine
sujus siiski suuremate viperusteta.
Seega soovitan teistelegi kirjutada
Helpifici aadressile: tugi(at)helpific.
com, kui on mdnes asjas abi vaja.
Facebooki lehe abil otsitakse teile va-
jalik abi. Selleks, et abi oleks lihtsam
leida tuleb abipalves kirjeldada abiva-
jadus, ajavahemik ja asukoht.

Kultuurikatel asub Linnahalli vahe-
tus ldheduses vanas elektrijaamas,
mis varem vahendas elektrit kogu
Tallinnale. Sisenedes avanevad uksed
ise ja on olemas ka lift, kuid on ka iiks
puudus — nimelt puudub inva WC.
Tavalise tualettruumi uksed olid sam-
muti liiga kitsad. Selle puuduse leeven-
damiseks oli tellitud inva-vélikdimla,
mis ajas asja dra. Kultuurikatla kiilasta-
jale on hea teada, et sissekéigu ees asu-
vas Statoilis on nduetele vastav inva WC
olemas. Sees ootas betoonist korgete
lagede ja suurte roostetanud metall-
konstruktsioonidega tehasehoone.

Universaalne disain
Niitid konverentsi enda juurde. Kon-
verentsi eesmaérgiks oli ldhemalt tut-
vustada Universaalse disaini — disain
koigile — lahendusi, mis aitab tihtlasi

tommata téhelepanu sellele, kuidas
tagada ligipddsetavus lisaks puudega
inimestele ka eakatele, lastega pere-
dele, erinevate liikumispiirangutega
inimestele, teist keelt konelevatele
inimestele jne. Konverents toimus
projekti “Paneme seaduse kehtima!”
raames, mille eesmérgiks on edendada
kaasava elukeskkonna rajamist ning
Eesti seadusandluses olemasolevate
sdtete tditmise kontrolli tdhustamist.

Seadused kehtima
Kohe kultuurikatla fuajees oli voimalus
tutvuda asutuste ja organisatsioonide
materjalidega ja stend-véljapanekute-
ga, kelle tegevus toetab universaalse di-
saini ja projekti “Paneme seaduse keh-
tima!* eesmiirke. Uheks pdnevaimaks
algatuseks oli “Ole minu silmad”, Be
my eyes (http://www.bemyeyes.org/).
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Lahendus on iisna lihtne, nimelt pime
nditab nutitelefoniga asju, mis vajavad
kirjeldamist ja teisel pool telefoni olev
négija lihtsalt kirjeldab, mida ta néeb.

Kérged kiilalised
Konverentsi pdevajuhiks oli “Tere-
visioonis” hommikuti tervitav Urmas
Vaino. Konverentsi esimese sessiooni
eesmargiks oli selgitada, mis imeasi siis
on universaalne disain. Konnverentsi
avasid Eiki Nestor — Riigikogu esimees,
Monika Haukandémm — Riigikogu lii-
ge, Eesti Puuetega Inimeste Koja juha-
tuse esimees, Dagfinn Serli — Norra
Kuningriigi Suursaadik ja Jaak Oja
— Islandi Aukonsul Eestis.

Norra Disainikeskuse programmi-
juht Onny Eikhaug tutvustas antud
keskuse tegevusi universaalse disai-
ni vallas. Sama keskust kiilastasin
ka jaanuaris, kui sai Norras ringrei-
sil kdidud. Esitlust alustati terve rea

miuiitide murdmisest. Esiteks, kui me
loome keskkonna ja teenuse koige tu-
gevamate jargi siis vilistame mitmeid
potensiaalseid kliente ehk loobume
potensiaalsest tulust. Antud pohimote
levib ainult siis, kui me suudame libi
positiivsete ndidete ja faktide tdestada,
et universaalne disain pole kallis vaid
méngib olulist osa sinu firma edus.

Uheks niiteks oli iihe kiiega paken-
dist viljavdetav hambahari Jordan,
mille tulud kasvasid kovasti peale
uuenduste sisseviimist. Selle edu pohi-
liseks eelduseks on erinevate vdima-
like sihtriihmade kaasamine vdima-
likult varases faasis.

Sarnaseid motteid kordasid Ilona
Gurjanova — Eesti Disainerite Liidu
esinaine ja Halla Helgadottir — Islandi
Disainikeskuse direktor. Peale pau-
si toimus arutelu, mille teemaks oli
“Kuidas me oskame universaalse di-
sainiga arvestada”. Kokkuvdtteks

voiks Oelda, et ehkki on olemas nii
seadused, kui ka vajalikud infomaterja-
lid siis siiski, seda pohimdtet hoonete
ehituses ei jalgita. Probleemiks on tih-
ti see, et tellija ei oska arhitektilt uni-
versaalse disaini pdhimotete jalgimist
nduda ja seega ehitajad voivad ehitada
vabalt hoone, milles v6ib mdnigi puu-
dega inimene hétta jaida.

Kasulikke nippe
Peale I1ounat jitkus konverents teise
sessiooniga, pealkirjaks: “Leidlikult
edasi”’. Seda osa alustas Grete Arro,
kes radkis Linnaruumi tajumise erisu-
sest. Huvitavaks paradoksiks on, et
orienteerumisel ei ole kasulik sarnane
keskkond aga just siltide puhul on see
oluline. Huvitavaks faktiks oli, et mida
tihedam on ténavavorgustik, seda roh-
kem inimesed armastavad jalutada.

Siilvi Sarapuu ja Pimedate Odde
Filmifestivali POFF esindajakirjeldus-
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tolget ja emakeelseid subtiitreid kui
head néidet universaalsest disainist.
Esitleti kirjeldustdlget “Seenelkdigu”
filmile. Algul tuli silmad kinni vaa-
data loiku ilma kirjeldustolketa, mis
oli sisuliselt oksaragin ja osaliste vahe-
line vestlus aga kirjeldustdlkega muu-
tus filmi vaatamine palju varvikamaks.
Naljakaks faktiks oli, et kirjeldustolke-
ga filme armastavad kuulata ka kaug-
maa-autojuhid. Ehkki Eestis neid te-
hakse, laieneb taoliste filmide nimekiri
siiski visalt.

Universaalne muinsus
Jargmisena esinesid Muinsuskaitse-
ameti spetsialistid Triin Talk ja Merle
Kinks. Muinsuskaitse kohta levib
miiiit, et asutus ei luba vanu hooneid
kuidagi ligipddsetavaks muuta. Tihti
kasutatakse Muinsuskaitset vabandu-
sena, sest ei viitsita ligipddsetavuse
nimel pingutusi teha. Miuiiti murd-

vaks faktiks on see, et nditeks Tallinna
Vanalinnas asuv hotell “Kolm Ode” on
suudetud muuta ratastooliga paéseta-
vaks. Samuti toodi nditeks mitmeid
vanades majades asuvaid koole, mis
on suudetud muuta tdiesti ligipaédseta-
vateks.

Universaalne rahapuudus
Pdeva 18pus toimus arutelu, mille
pealkirjaks oli “Leidlikud lahendused
tagataskus”. Antud osas toodi vilja
seaduste olulisus, kuid sanktsioonide
karmistamist viga mdistlikuks lahen-
duseks ei peetud. Islandil on tera-
vaks kiisimuseks, kas noortele suu-
natud odavad iiiiripinnad peavad ikka
ehitatud olema universaalse disaini
pohimotteid silmas pidades voi voib
siin odavama hinna saamiseks silma
kinni pigastada. Ehkki kiusatus neist
pohimdttetest loobuda on suur, tuleks
siiski meeles pidada, et tulevikus aita-

vad ligipadsetavad kodud hoida kokku
hooldekodu kuludelt, sest nii saavad ka
kdrges eas inimesed elada oma kodus.
Kahjuks Eestis nii pika perspektiiviga
veel moelda ei osata, arendajad taha-
vad néha raha niitid ja kohe. Samas jii
viga hdguseks, mida peab siis viikse
omavalitsuse vallavanem tegema, et
universaalse disaini pohimotteid jalgi-
da. Esmalt tuleks muidugi olukord
kaardistada ja hiljem teha ka vasta-
vad kohandused. Aga kiisitavaks jii,
kuidas tagada jarjepidevad rahastusal-
likad nende tegevuste teostamiseks.

Muusika ithendab

Konverents 10pes vastuvotuga, kus
esines Karoliina Kreintaal — noor
viiuldaja ning rahvamuusik, kes on
elukutseks valinud just Eesti parimus-
muusika interpreteerimise — muusika-
lise tervitusega Norra, Islandi ja Eesti
rahvamuusika votmes.
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EPIKoja Talvekool 2015
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EPIKoja talvekoolis osalesid Mare Abner ja Jiiri Lehtmets

EPIKoja Talvekoolis (23.03) ehk koos-
tookoolitusel dppinute rithmatoddes
koosloodud materjalide kokkuvote.
Head lugemist ja voimalusel ka oma
organisatsioonis kasutamist!

1. Toovoidud 2014

 Viljakujunenud pikaajaline ja usal-
duslik koostdo valitsusasutustega,
KOVidega, piirkondlike kodadega.

» Ligipédésetavuse probleemide
kaardistamine.

* Meedia pildil olemine, poliitikasse
joudmine.

» Kaasatuse, ndhtavuse paranenud
(puuetega inimeste “pildil”, arva-
must kiisitakse).

+ VUF projekti rahastus.

» Toovoimereformi mojutamine.

* Kolme lisaprojekti rahastus.

» Jarva PIK uues majas.

2. EPIKoja iihine eesméirk 2015

» Huvikaitse jatkumine, sihtgrupi
olukorra parandamine.

* Toovoimereformi rakendamise
jélgimine — olla protsessi juures,
aidata saavutada tulemus, mis
rahuldaks erinevaid osapooli.

Sh olla info vahendaja rollis
erinevatele osapooltele; partner
Tootukassale; KOVide omavahe-
lise koostdoo suurendamine, abiva-
jaduse parem kaardistamine.

o Tosta teadlikkust sihtgruppide
olukorrast, vajadustest.

+ URO PIK variraporti koostamine,
protsessis osalemine.

e Piirkondlike kodade toimetuleku,
jarelkasvu ja kompetentsi aren-
damine.

3. Kuidas teiste teadmisi,

kogemusi ja kompetentsi

paremini kasutusele votta?
Tootada koos, dppida teistelt

— jagada informatsiooni ja oma
kogemusi, teiste organisatsioonide
ekspertide kaasamine oma organi-
satsiooni todsse.

Teiste edulugusid kohandada oma
organisatsioonis, oma edulugude
jagamine teistega.

Organisatsiooni tegevuse parem
kajastamine 1dbi avaliku meedia.
Uhisiirituste korraldamine, 14bi
teiste kogemuste Oppimine — vilja-
soidud, suvepdevad, vilisreisid jne.

. Kuidas saavutada rohkem

panustamist?
Arendustegevuste korraldamine

(soovitavalt 2-péevased).
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e Teadlikkuse tostmine ldbi erine-
vate koolituste; rohkem valiku-
vabadust teemade osas, otsustus-
Oigust organisatsioonidele.

e Meeskonnatodoskuste, sisemise
motivatsiooni arendamine.

» Selgitada viljaorganisatsioonide
vajadused; kaardistada nende
vajadused, ressursid; tunnustada.

* Rahastuskeemide timber-
vaatamine.

* Toovarju programm, mentorlus,

rotatsioon organisatsioonide vahel.

5. Kuidas paremini tunnustada?
* Avalik kiitus, tunnustus (tdnu-

kirjad, tunnustus meedias, perso-
naalne tunnustus, kiitus, tdnu-
iiritused).

* Rahaline preemia.

* Premeerimine 1dbi reisi, SPA,
puhkusepaketi.

6. Kuidas tagada jirelkasv organi-
satsioonis?

» Kaasata aktiivselt tegevustesse
passiivseid liikkmeid, anda uusi ja
huvitavad tilesandeid, teadmisi.
Tunnustada tehtud t66 eest.

+ Positiivsete eeskujude loomine.

* Hea (t60-) atmosféddri loomine.

+ Uhisiirituste korraldamine erine-
vatele vanusegruppidele; kaasata
sopru, pereliikmeid.

» Jarelkasvukoolitused aktiivse-
matele litkkmetele, tootajatele.

* Organisatsiooni tegevuste parem
kajastus avalikkuses, tekitada huvi
organisatsiooni tegevuste vastu.

» Julgus delegeerida, usaldada uusi
inimesi.

7. Milleks voiksime vajada
(ekspert)toogruppe?

* Rohujuure tasandi kaasamine ot-
sustusprotsessidesse; selgitustoo.

Valdkondlikud t66grupid kompe-
tentsi alusel (haridus, t60, tervis)
— kompetentsi suurendamine.

» Too6grupid vastavalt vajadustele
— lithiajalised, kindlal eesméargid
kokkukutsutud; pikaajalisteks ees-
markidest loodud t66grupid.
Voimalikud probleemid:
Infovahetus to6gruppide vahel,
koostdo.

Lisakulutused transpordile, aja
ressursside puudumine.

*

*

Kuidas probleeme lahendada/

ennetada?

Interaktiivsed vahendite kaasami-

ne toogruppide t06 korraldamisel

—nt. Skype.

* Toodgrupi too avalikustamine, info
jagamine teistega.

*

8. Millist koostodd vajame?
* Asjakohast, fokusseeritud,

teemas piisivat.
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Selgete ootustega.

huvide kokkuviimine tihisteks

¢ Uue infokanali loomine — infolist.

» Usalduslikku. eesmarkideks.

* Vajalike kontaktidega. Toogruppide loomine valdkon- 11. Tegevused. mis aitaks suuren-
Selleks: dade kaupa. dada iihtsust.

*  Anname mérku, kui soovime olla Kehtestamine + Uhisiirituste korraldamine (suve-
kaasatud; (ametiasutuste kaupa). kool, viljasdidud, iildkogud jne),

*

*

Arendame oskust luua kontakte;
Tegeleme aktiivse infovahetusega,
toetame probleemides tliksteist;
Oleme aktiivsed reageerijad,
valdime passiivsust;

Anname tagasisidet oma

Paindlikkus tdhtaegades.
Kirjade parem maérgistamine,
vastamine.

EPIKoja listide parem seadis-
tamine.

millel oleks lisaks tdisele tege-
vusele ka vabaajaveetmine.

* Grupile iilesanded, “teeme dra”
tiilipi ettevotmised.
Koostegemise room!

» Uute osalejate kiire kaasamine.

tegevustele. 10. Miingureeglid info edastamisel < Suhtumine iliksteisse austusega.
» Kokkulepitud info, mis kellele. * Spetsiifilised koolitused.
9. Mis vajab reguleerimist? 2 x kuus infokiri, E-epiku taas-

Pidada kinni kirjalikest
kokkulepetest.

Aktiivsus ettepanekute tegemisel.
Tagada Giguste ja kohustuste tasa-
kaal.

Suurem kaasamine, oskus mirgata
teisi.

Probleemide parem mdistmine,

tamine.

Selgitada, mis on info, sh listikir-
jadest vastata ainult saatjale, mitte
koigile.

Info peab andma edasi ka teema,
sissejuhatuse vajalikkus teema
edastamisel.

Infoallikate regulaarne jalgmine.

Koolitajate edastatud fotomaterjali pohjal
koostas kokkuvotte Helen Kask.

Eesti Puuetega
Inimeste Koda
Toompuiestee 10,
10137 Tallinn
Telefon: 661 6629




“Hengityslaitepotilaat ry 50 vuotta” véljaandest refereerinud Kiilli Reinup

Hingata voi mitte?

Soome iileriigilisel MTU-1 Hingamis-
apraadi-patsiendid tditub peagi 60.
tegutsemisaasta. 2006. aastal ilmunud
viljaandes voeti kokku 50 aasta valud
ja rodmud.

Murdeliseks sai aasta 1962, mil pika
hoovotu, lébirddkimiste ja ettepanekute
jérel stindis parlamendis seadus hinga-
mishalvatusega patsientide riiklikult
rahastatud koduhoiust. Kuigi seaduse
rakendumine ei ldinud péris valutult,
paidsesid esimesed patsiendid peagi
“katsetama koduhooldust”.

Hingamishalvatusega patsient péé-
ses omal soovil ja raviarsti ndusole-
kul koduhooldusele, jaddes samal ajal
haiglapatsientide nimekirja. Nii oli
haigla eelarve kaudu patsiendile taga-
tud tasuta hooldus ning transport haigla
ja kodu vahel.

Suur osa haiglas “piisivalt elavatest”

patsientidest siirdus seepeale kodudes-
se oma perede juurde. Hoolduse eest
vastutasid véljadpetatud koduhoolda-
jad voi mdnel juhul vdga piihendunud
perelitkmed.

Uhiskonnale oli see otsus kasulik.
Mitmeid erihaiglate (intensiiv-) ravi-
kohti vabanes uutele patsientidele.
Selliste osakondade voodikohad mak-
savad riigile/maksumaksajle rohkem
kui korraldatud koduhooldus.

60ndate teisel poolel toimus jouline
areng nii hingamisaparaatide tehnoloo-
gias kui personali oskustes-teadmistes.
70ndateks oli lastehalvatus saadud tiie-
likult kontrolli alla ja uusi hingamispuu-
dulikkusega patsiente lisandus teiste
haiguste ldbi — nt traumad ja moningad
lihashaigused. Joudes 80ndatesse olid
peamisteks viljakutseteks reisimine/
transport hingamisapraadiga, sh iihis-

transpordis ja isikliku abistaja siistee-
mi viljatdotamine.

Voeti mootu Rootsiga, kus tehniliselt
olid voimalused mdnevorra paremad,
Soomes see-cest oli tekkinud mérga-
tav maskiga ventileerimise kogemuse
pagas. Hingamisterapeut Martin Don-
nerilt, kes oli ala oppinud Ameerika
Uhendriikides, said paljud hingamis-
halvatusega inimesed tuge ja julgust
elukvaliteedi parandamiseks, ka piisi-
valt juhitaval hingamisel olles.

Uude aastatuhandesse mindi tihenda-
tudjoududega: MTU Hingamisapraadi-
patsiendid, Lihashaiguste Liit ja Rahva
Tervise Instituut kdivitasid hasartmén-
gumaksu rahaga projekti “Rohkem
Ohku”, mille eesmirgiks oli koguda,
luua ja jagada infot ning kasutaja-
kogemust hingamispuudulikkusest,
toetavast ravist ja ventilaatorravist.
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Eesti E-tervise sihtasutuse kodulehelt vahendanud Kiilli Reinup

Patsiendiportaal www.digilugu.ee ja e-tervis

Alates 2009. aasta 1. jaanuarist on
koik Eesti tervishoiuteenuse osutajad
kohustatud patsiendi terviseandmeid
tervise infostisteemi edastama. Tervise
infosiisteemi kogutakse ainult kdige
olulisemad Sinu tervist kirjeldavad
meditsiinilised andmed. Vastuvotuaja
sddstmiseks saab arst tervise infosiis-
teemi kaudu rahvastikuregistrist péri-
da patsiendi isikuandmeid, mille abil
moodustatakse automaatselt eeltdide-
tud meditsiinidokument.

ID-kaardi voi mobiil-ID omanikuna saad

patsiendiportaalis:

* vaadata oma terviseandmeid (ravi-
arstide poolt koostatud ja tervise
infosiisteemi saadetud dokumente)

* mdifrata esindajaid erinevate toi-
mingute tegemiseks (nt retsepti
viljaostmiseks)

» esitada tahteavaldusi
» kontrollida nimeliselt, kes ja millal
on terviseandmeid vaadanud.

Tulevikus lisanduvad voimalused:

* broneerida ja tithistada aegu
arstide vastuvottudele

* tellida meeldetuletusi arsti juurde
kinni pandud vastuvdtuaegade kohta

 teavitada korraga koiki meditsiini-
asutusi oma kontaktandmete muu-
tusest

» vaadata Sulle véljakirjutatud ja
véljaostetud ravimeid.

Alates 19.06.2014 on Sul voimalik pat-
siendiportaali kaudu ndiha koikide ret-
septide andmeid, mis on olemas Eesti
Haigekassa hallatavas retseptikes-
kuses (riigiportaalis www.eesti.ee >
Avaleht > E-teenused > Kodanikule

> Tervis ja tervisekaitse > Retseptid).
Retseptide ndgemiseks vajalikud and-
med saab patsiendiportaal otse retsep-
tikeskusest. Retseptide andmed kuva-
takse Sulle patsiendiportaalis tiksikute
dokumentidena. Hetkel ei ole voimalik
tiksikuid retsepte sulgeda voi avada,
vastav teenus patsiendiportaali kaudu
on arendamisel.

Patsiendiportaalis on Sul vdimalik
vaadata nii véljaostmata retsepte kui
ka retseptide ajalugu (véljaostetud, ae-
gunud ning annulleeritud retseptid).

E-tervisetoend on digitaalne tervise-
tdend. Alates 1.04.2015 véljastatakse
vaid digitaalseid tervisetdendeid. Het-
kel on vdimalik taotleda digitaalset
tervisetdendit juhilubade taotlemiseks
vOi vahetamiseks.
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Allikas: Sotsiaalministeeriumi koduleht

Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste maksmise sagedus ja summad 2015. aastal

Toetuse liik Maksmise sagedus Summa eurodes

Keskmise puudega lapse toetus Igakuine 69,04

Raske ja stigava puudega lapse Igakuine 80,55

toetus

Sligava puudega vanadus- Igakuine 40,91

pensioniealise inimese toetus

Raske puudega vanadus- Igakuine 26,85

pensioniealise inimese toetus

Keskmise puudega vanadus- Igakuine 12,79

pensioniealise inimese toetus

Puudega tooealise inimese toetus Igakuine 16,62 — 53,70

Tooétamistoetus 3 kalendriaasta jooksul toetuse Kokku
esmakordsest maaramisest arvates | kuni 255,70

Puudega vanema toetus (vajalik Igakuine 19,18

teise vanema kirjalik ndusolek)

Oppetoetus 10 korda aastas 6,39 — 25,57

Rehabilitatsioonitoetus Uhekordne kuni 51,14

Taienduskoolitustoetus 3 kalendriaasta jooksul toetuse Kokku
esmakordsest maaramisest arvates kuni 613,68
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25. juulil 2015

Lihashaiguste teabepaev
(rdhuasetusega muiasteenial)
Kaariku Spordikeskuses
Osavott tasuta, sealhulgas toitlustus.

Infopaev on mdeldud kdigile, kel lihashai-
gustega (voi muasteeniaga kitsamalt)
kokkupuude — eelkdige patsientidele ja
nende lahedastele.

Paeva eesmark on anda arstide poolt infot
ja samal ajal pakkuda patsientidele voi-
malust omavahel suhelda.

Urituse labiviijateks on dr Anna Rostedt
Punga Uppsala Ulikooli Haiglast ja dr
Maarika Liik kolleegidega Tartu Ulikooli
Kliinikumi narvikliinikust. Kava toetab
Rootsi Instituut, mis toetab ka kodulehe
www.lihashaigused.ee loomist.
Keskendutakse muasteeniale, millele on
suunatud ka paralleelselt toimuv teadus-
lik uurimistoo, kuid ka lihasdustroofiatele,
muopaatiatele, muotooniatele. Otseselt ei
plaanita tegeleda motoneuroni haiguste ja
ALS-ga, kuna sel puhul on haiguse pdhjus
narvirakkudes, mitte otseselt lihases.

Registreerumisblankett on kodulehe www.
lihashaigused.ee kaudu taidetav véi lingist:
http://goo.gl/forms/bLW84v99Ix.

Arvo Oidermaa
25. mai 1950 — 23. november 2014

Ootamatu haigusjuhtumi labi lahkus seltsi liik-
mete seast Uks tore ja muhe Parnumaa mees.
Alati abivalmis, sdbralik, oskas nalja heita ja
naitemangu teha ega saanud kunagi pahaseks
kui teda noriti. Puhka rahus!

Olga Pank

Karm todemus meid kohtas
Jarsult, salatsi, ja moistus murenes,
kui katkes elukiir.

Kuid uskuda, me kohtume vast ometi,
Just seal, kus algab
tundmatuse silmapiir...

Teated / In memoriam

Matti Tamm
27. aprill 1942 — 23. detsember 2014

Mattit tundsid seltsilikmed eelkdige tema rist-
pistes tikitud piltidest. Tikkimise ajal unus-
tas Matti igapdevamured, 66selgi, kui und ei
tulnud, istus ikka t66laua taha. Viimase pool
aastat veetis Matti vanadekodus — kukkumised
ja tdsised hooldusprobleemid, lisaks pettu-
mus, kibestumine ja depressioon haigusele
alla vandumisest kaisid lahedastele Ule jou.
Juba paar aastat varem oli arstide komisjon
otsustanud, et Matti vajab 66paevaringset
spetsialistide valvet vdi hooldekoduteenust.
Vanadekodus ta lahedasi enam &ra ei tund-
nud, kdneleda ei saanud, pisarad ainult jooksid
pdski moédda alla, kui silmad jalgisid talle armsa
lapselapse punase tuttmutsi liikumist.

Sirje Udu



Teated

Toovoime hindamise metoodika labis testimise

Jargmisel aastal algav toovoimereform tdhendab
Uleminekut t66vdimetuse hindamiselt t66voime
hindamisele koos mitmete uute teenustega. Saa-
maks teada, kas uus hindamismetoodika toimib
ning on praktikas elluviidav, testis ministeerium
seda koosttos tootukassa, sotsiaalkindlustusa-
meti ja Astangu Kutserehabilitatsiooni Keskusega
275 t66vdimekaoga inimese osalusel.

Ministeerium kusis testitutelt pohjalikku tagasisi-
det ning anallitisib seda koos metoodika autorite,
to6tukassa ja sihtrihmade esindajatega.

Test kinnitas, et metoodika vdimaldab hinnata
eesmargiparaselt inimeste terviseseisundist tu-
lenevat voimekust ja takistusi todtamisel.

Rakendamise juures uuriti, kui hasti on sénas-
tatud asjasse puutuvad dokumendid ning toimib
hindamisprotsess, naiteks infovahetus asutuste
ja andmebaaside vahel.

“Nagu ikka uue asja puhul, ilmnes ka siin, et an-
keedi kiisimused ei olnud alati iheselt mdisteta-
vad ning vastused ei kirjeldanud seda infot, mida
oodati,” kommenteeris tervise- ja téominister
Rannar Vassiljev testi tulemusi.

Toovodimereformi juhtriihm véttis tulemused tead-
miseks, tulemusi arutatakse peamiste reformi
sihtrihmadega. Peetakse ndu vahenenud t66-
vbéimega inimeste esindusorganisatsioonidega
ning plaanis on jatkata dialoogi ka edaspidi.

Viljavote sotsiaalministeeriumi pressiteatest 17.06.2015

Vabariiklik puuetega inimeste XX kultuurifestival 03.-04. juulil 2015

Viljandi voérustab puudega kul-
tuurimeistreid ja teisi kultuuri-
huvilisi Sakala keskuses reedel

ja laupaeval.

Festivalile said registreeruda
(kuni 20. juunini) Uksikesinejad,
kellele on maaratud puue ja
kollektiivid, kus osalevad puudega
inimesed.

Festivali kava pikkuseks on kollektiivile 20—30
minutit, Uksikesinejatele kuni 10 min.

Festivali ajal on vdimalik korraldada kasito6de
vOi kunstiesemete naitusi ja milke, millest

palutakse korraldajaid eelnevalt
informeerida.
Festivali avamine toimub 03.
juulil kell 11.00 Viljandi Sakala
Keskuses, Tallinna tn 5.
Soovijatele pakutakse majutust
Vana-Véidu thiselamus.
Osalustasu toitlustuseks on
3 eurot toidukord inimese kohta,
mis tuleb tasuda Viljandimaa Puuetega
Inimeste Noukoja kontole SEB pangas
EE311010022072824004 01. juuliks 2015.

Lisainfo: urvekimmel@gmail.com
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ALS seminar taaskord Latis

11. Péhjamaade ALS seminar toimub sel aastal
jalle Latis, Jurmalas, 21.-23. augustil 2015.

Programm on suunatud ALS diagnoosiga ini-
mestele (PALS), nende pereliikmetele, tervishoiu-
ja hooldusala to6tajatele. Korraldajate ees-
margiks on luua dhkkond, kus vahetatakse
erinevate riikide teadmisi, sinnivad kontaktid ja
koostdovorgustikud.

Seminari tdokeeleks on inglise keel.

ELS lahetab seminarist osa vétma juhatuse
likme Juri Lehtmetsa (abistajaga).
Osavotumaks seminarist on 160 eurot, millele
lisandub majutus- ja toitlustuskulu.

Pistitatud teemad:

1. Professionaalid (arstid ja ametnikud).

Tuua esile ja levitada parimaid praktikaid maa-
ilmas ALS ravis ja hoolduses.

2. Teenused ja programmid PAL Sidele.
Milliseid teenuseid/programme/kursusi vahen-
dab v6i pakub teie Uhing. Kui edukalt.

3. Rahastamine.

Kuidas teie vabalhendus kogub raha (PALS-
programmidele).

4. Sotsiaalne ja pstihholoogiline tugi PAL Sidele.
Toimivad praktikad eri riikides.

5. Teavitus ja eestkoste.

Kuidas teie Gihendus teavitab Uhiskonda PALS
probleemidest ja mil maaral pakub eestkostet.
Kuidas toimib eestkoste riigivdimu tasandil.

Téiendav info:
Valerija Kozlova, motus.vita@gmail.com



Ja valguse armulise
|Gikeid Asta PAldmae™ kogutud kirjatoodest

SU ur va |ge Vé |jaS A. P6ldmé&e on kauaaegne ELS liige
Looming 1978 nr 7

/Inimene on sdnaolend. Kdneolend. Me teame, et ta seda on, ja
ometi jadvad alati alles muudki vdimalused.

Ekspeditsioonilt saabunud noor rahvamuusikakoguja jutustas, kui-
das solkupitaat oma elulugu meenutades sdnadega kimpu jai—olgu-
gi et kdneles emakeeles —, kannatuse kaotas ja pilli vottis: “Oota, ma
mangin sulle, siis sa ikka saad aru!”/

/Palju on suurt ja kaunist inimese hinges, mis hukkub véiljapaasuteed

leidmata /... / Inimesed on ise oma laulude vanglad. Kéik tahaksid enesest

delda, ja ometi — kui vihestele on seda antud. /.../ Oige tksikud leiavad séna, et vdida kiillalt tipselt
Oelda sisimat ja Ghist. Ja niisugune luuletaja aitab inimesel elada — laulab inimese eest tema vangis-
olevaid laule. See pole kill pariselt see, mis omal joul vabaneda, aga vang pole enam niipalju vang,
numbrimees pimedas, ta on dra tuntud, nimetatud, tks haal on teda hdiganud priiusest ja see on suur
asi./

/Aga pole meil siin tarvis midagi vooraste piltide dhkudhutust. Tuulerattaga laps on seesama mis lind!
Luulemeelega laps —tema ju veel dieti. Ja olgu mis tahtis paev tahes, mida oleks kill kaasa 6elda selle-
le, kes ndndasamagi vaga hasti teab, et linnul mitte lennata on suur ja raske habi.






